Pesquisa académica e deficiéncia visual: resisténcias
situadas, saberes partilhados

Bruno Sena Martins'

No presente texto, reconhece-se a deficiéncia vi-
sual como parte de uma modernidade subalternizada,
na qual as vidas das pessoas cegas e com baixa visao
podem ser entendidas como itinerarios insubmissos
capazes de guiar as ciéncias sociais a sua propria
insubmissao. Concebemos as experiéncias de defici-
éncia visual como e narrativas de resisténcia, sugerin-
do uma proximidade instrutiva em que a academia
assume, em primeiro lugar, a capacidade de escutar
como estratégia e, em segundo, a transformacao da
sociedade como aspira¢ao maior a validade de seu

conhecimento.
1. Introducao

A partir de minha experiéncia de pesquisa no am-
bito da deficiéncia visual, procuro refletir sobre os
desafios que se colocam a producao de um saber
capaz de fazer justica, seja as vozes que generosa-
mente me foram sendo confiadas, seja as experiénci-
as de que me tornei privilegiada testemunha. Estando
envolvido ha mais de uma década na investigacao jun-
to das pessoas com deficiéncia visual — com trabalho
de campo realizado tanto em Portugal como em
Mocambique —, cedo tive por certo o imperativo de
um conhecimento participado (em seu “modo de pro-

ducdo”) e socialmente comprometido (nas transfor-

magdes sociais a que aspira). Tal equivale a recusa
de uma objetividade distanciada, cansada e arcaica-
mente brandida como modelo de uma ciéncia que se
queria incontaminada pelos mundos da vida. Defen-
do que as historias das pessoas com deficiéncia visu-
al, aqui tidas como narrativas de resisténcia, s
poderao ser objetivamente apreendidas por uma ci-
éncia que recuse a trivializagdo da exclusao social,
que rejeite a hegemonia da normalidade, que se dei-
xe ensinar pelos multiplos sentidos e lugares da ex-
periéncia e que, finalmente, assuma seu papel na

abolicao do “poder disciplinar da indiferenga”.

2. Conhecimento, deficiéncia e transformacio

social

Informadas pelos modelos das ciéncias naturais,
matrizes da ciéncia moderna, as ci€ncias sociais es-
tiveram longamente dobradas aos preceitos meto-
dolégicos e epistemologicos que definiram o estudo
da natureza e que se haveriam de sintetizar no posi-
tivismo oitocentista. A luz desse influente paradig-
ma, a pesquisa cientifica deveria ser capaz de um
conhecimento tao factual e rigoroso que emergisse
intocado, seja pelas condi¢des do pesquisador, seja
pelo contexto social envolvente. Desse modo, pro-

curava-se conceber a ciéncia como produtora de
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conhecimento “puro”. Assim, a ciéncia era consagra-
da como uma fic¢ao tao mais persuasiva quanto mais
convincentemente fossem omissas inevitaveis “inter-
feréncias”. Negligenciava-se, desde logo, o fato de o
conhecimento produzido pelo ser humano ser incon-
tornavelmente antropocéntrico (por representar a
realidade a luz de seus processos cognitivos e perce-
tivos proprios), bem como o fato de estar incontor-
navelmente inscrito no quadro de significados e

experiéncias do pesquisador:

A razdo nao ¢ desincorporada, como a tradi¢ao
largamente sustenta, mas decorre da natureza dos
nossos cérebros, corpos e experiéncia corporea.
[...] é crucialmente definida pelas singularida-
des dos nossos corpos humanos, pelos assinala-
veis detalhes da nossa estrutura neuronal, dos
nossos cérebros, ¢ pelas especificidades do nos-
so modo quotidiano de atuar no mundo. (LAKO-
FF; JOHNSON, 1999, p. 4)

Essa concepcao de ciéncia negligenciava, ainda,
o0 sujeito que conhece como parte da sociedade, fi-
gurando-o imune aos valores culturais e as relagoes
de poder em que a propria possibilidade de conheci-
mento sempre se inscreve (incluindo as logicas
institucionais € economicas em que a pesquisa se en-
quadra). No que refere em particular as ciéncias so-
ciais, emergia outra omissao decisiva: a assuncao do
ser humano e das sociedades humanas como objeto
de estudo, levada como foi as ultimas consequéncias,
pdde desprezar em que medida os “objetos” estuda-
dos sdo, também eles, sujeitos de conhecimento,

dotados de reflexividade e capacidade critica.

Finalmente, a ciéncia positivista eximia-se de con-
siderar de que forma o conhecimento, por muito que
se arrogue neutral e distanciado, sempre tem impac-
tos transformativos sobre o mundo — seja na ativa

preservacao do status quo, seja na efetiva transfor-

macao darealidade. Dai que o “conhecimento eman-
cipacdo”, conforme o define Boaventura de Sousa
Santos, seja aquele cuja validade ndo ¢ separavel das

suas consequéncias:

o conhecimento ¢ sempre contextualizado pe-
las condi¢des que o tornam possivel e [...] sO
progride na medida em transforma em sentido
progressista essas condigdes. Por isso, o conhe-
cimento emancipagao conquista-se, assumindo
as consequéncias do seu impacto. Dai que seja
um conhecimento prudente, finito, que mantém
a escala das agdes tanto quanto possivel ao ni-
vel da escala das consequéncias. (SANTOS,
1999, p. 208)

A redefinicdo suscitada pelo conhecimento eman-
cipagdo implica o abandono de uma visdo positivista
da objetividade cientifica e da crenga na criagao de
um saber livre de valores, construido a partir de méto-
dos transversais as diferentes ci€ncias e em que o in-
vestigador assume uma posicao privilegiada de poder
e de neutralidade em face do processo de investiga-
cdo. Pelo contrario, estamos perante um paradigma
epistemologico que defende a necessidade de um com-
promisso politico entre o investigador € os sujeitos in-
vestigados que se quer capaz de questionar o postulado
positivista da existéncia de “leis naturais” reguladoras
da realidade social e revelador das relagdes de opres-
sdo social existentes (BARNES, 2003). Estamos pe-
rante a assuncao de que a neutralidade axioldgica do
investigador ¢ insustentavel, o que, como Boaventura
de Sousa Santos defende, nao implica que se abando-

nem as prerrogativas de busca de objetividade:

As ciéncias sociais criticas térn, pois, de refundar
uma das reivindicagoes originais da teoria criti-
ca moderna: a distin¢do entre objetividade e

neutralidade. A objetividade decorre da apli-
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cagdo rigorosa e honesta dos métodos de in-
vestigagdo que nos permitem fazer analises que
nao se reduzem a reprodugdo antecipada das
preferéncias ideologicas daqueles que a levam
a cabo. A objetividade decorre ainda da aplica-
¢do sistematica de métodos que permitam iden-
tificar os pressupostos, os preconceitos, 0s
valores e os interesses que subjazem a investi-
gacdo cientifica supostamente desprovida de-
les. (SANTOS, 1999, p. 207; grifo do autor)

A objetividade que o conhecimento emancipagao
reclama ¢, para usar a no¢ao de Sandra Harding,
uma “objetividade forte” (1991), aquela em que as
condi¢des objetivas da investigagao e seus proposi-
tos sdo considerados relevantes e abertamente

explicitados.

A expressao “investigacao emancipatoria da defi-
ciéncia” foi cunhada por Michael Oliver em 1992
(OLIVER, 1992). Esse conceito sintetiza uma visao
critica da investigacdo na area da deficiéncia que
emerge na década de 1960. Em termos gerais, a in-
vestigacao emancipatoria pode ser definida como “a
capacitacao das pessoas com deficiéncia através da
transformagao das condigdes materiais € sociais de
producao da investigacao” (BARNES, 2003, p. 6).
Desse ponto de vista, a investigagdo emancipatoria,
articulada com a afirmacao do modelo social da de-
ficiéncia, significa também um reconhecimento por
parte da academia dos termos em que a produgdo
cientifica tem sido cimplice — por acdo ou omissao —
de quadros sociais opressores das pessoas com de-
ficiéncia (OLIVER, 1997; MERCER, 2002). Esse

reconhecimento deve-nos incitar a uma participacao
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ativa na construc¢ao de uma sociedade crescentemente
autorada pelas vozes e experiéncias das pessoas com
deficiéncia. Embora minha reflexdo neste texto pro-
cure pensar, sobretudo, a pesquisa socioantropolo-
gica, drea que me ¢ mais familiar, as aspiragoes a
uma coautoria informada pelas experiéncias da defi-
ciéncia visual assumem particular, igualmente, rele-
vancia em areas como a produc¢do artistica ou o
desporto (cf. MORAES; KASTRUP, 2010; MO-
RAES, 2012).

3. Ver e nao ver

Ao encontro de uma “objetividade forte”, a enun-
ciacao das condicdes e dos contextos de pesquisa
reclama por uma autorreflexividade em que o autor
possa recapitular de que modo sua historia se cruza
com o tema em analise € com os interlocutores no
terreno; reclama, igualmente, por uma reconstituicao
das subjetividades envolvidas — e porventura trans-

formadas —ao longo da pesquisa.’

Dos muitos elementos biograficos, culturais e
afetivos, que inevitavelmente se interligam coma pos-
sibilidade de produzir um conhecimento sobre (e com)
as pessoas cegas e de baixa visdo, ganha inevitavel
saliéncia 0 modo como a visao define diferentes “mo-
dos de ser” na vida. Nesse particular, a busca de
uma objetividade forte sempre implicou que minha
autorreflexividade contemplasse, desde logo, o lugar
que a visao ocupa em minha experiéncia como forma
de reconhecer minha perspectiva situada, ao encon-
tro de Steven Lukes (1973, p. 149) quando refere
que “qualquer forma de ver ¢ igualmente uma forma

de nao ver”.

2 No capitulo designado “Pelos teus lindos olhos” (MARTINS, 2006), descrevo de que modo ingressei na realidade das
pessoas com deficiéncia visual, em Portugal, por meio da Associagdo dos Cegos ¢ Ambiopes de Portugal. Do mesmo
modo, em “Das itinerancias etnograficas” (MARTINS, 2013), descrevo minhas vivéncias junto das pessoas com deficiéncia
visual em Mogambique. Em ambos os casos, tratou-se do ensejo de explicitar o “terreno de vivéncias” em tais termos, que
as idas e voltas da pesquisa aparegam ancoradas a uma subjetividade que a si mesma se conta.
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Donna Haraway (1998) assinala uma forma de
olhar que emerge associada as formas hegemonicas
do poder moderno, olhar que a autora designa por
“olhar conquistador de nenhures”. Esse olhar de ne-
nhures que Haraway denuncia € o olhar apadrinhado
por uma concepgao positivista, a partir da qual se
nega a localizagao do sujeito que conhece, sendo ele
investido da autoridade de uma espécie de “olhar de
Deus”. Escrevendo a partir de uma perspetiva femi-
nista, a autora defende que a falsa neutralidade dessa
visao opde 0 modo como as visdes conquistadoras
sao formadas a partir das posi¢des ndo marcadas do
corpo de um sujeito branco e homem, enquanto aos
demais € negada a aspiragao a essa mesma autorida-
de visual desincorporada. Mas o que ela defende nao
¢ ademocratiza¢ao de uma tal autoridade desvincu-
lada das condi¢des particulares de cada sujeito, isso
seria uma retvindicagao perpetuadora da logica po-
sitivista. Pelo contrario, a autora propde uma “dou-
trina de objetividade incorporada” que reconhega o
carater inerentemente situado de todo o conhecimen-
to. A apologia de uma objetividade incorporada sus-
tenta uma localizagdo do conhecimento que rompa
coma legitimidade de visdes que se arroguem abso-
lutas e universais. No entanto, Haraway nao defende
um relativismo que contraponha a uma visao de ne-
nhum lugar a possibilidade de visdes de qualquer lu-
gar. Frisa a autora que toda a visao se encontra situada
emum corpo € em um contexto, portanto a énfase na
localizagdo insta-nos a acolher as consequéncias in-
terpretativas de estar em um lugar particular incor-
porado, a partir do qual s6 podemos obter

perspetivas parciais.

E verdade que a critica de Haraway preserva ain-
da uma imaginacao visualista que usa conhecimento
e visdo como termos reversiveis. Nao obstante, com

a denuincia do carater incorporado de toda a “visdo”,

a autora pretende distanciar-se da objetividade, neu-
tralidade e deslocalizagdo que a énfase na visdo vem
conferindo as concepgdes positivistas. Ao “localizar”
o ato de ver, Haraway vai bem ao coragdo da
discursividade positivista, estruturada que estd em uma

mitologia que transcendentaliza o olhar.

A analise que a autora realiza, operando dentro
dessa sedimentagao historica, mostra-se deveras va-
lorosa para pensarmos as relagdes entre o centrismo
visual moderno e a deficiéncia visual. Em particular, a
epistemologia da localizagao proposta por Haraway,
em sua vocacao antitotalizante, constitui o visualismo
moderno como uma “visao parcial”, que, como to-
das as perspetivas, comporta limites e engendra
ocultagoes. Assim, a humildade de todo o conheci-
mento materializada na incorporagao dos processos
visuais conduz-nos para uma ironica asser¢ao: a “vi-
sdo a partir de um corpo” (view from a body) (1998,
p. 197), nos termos em que Haraway a coloca, faz
assomar a experiéncia da deficiéncia visual como uma
muito singular visao parcial, que acrescenta aquela

que ¢ suportada pelo centrismo visual moderno.

Nas metéforas fundadoras do pensamento mo-
derno, “alguém que ¢ ignorante est4 na escuridao,
enquanto alguém que ¢ incapaz de saber esta cego”
(LAKOFF; JOHNSON, 1999, p. 239). Recusar as
concepgdes culturais que suportam essas metaforas,
associando a deficiéncia visual a ignorancia e a inca-
pacidade, equivale a assumir que todos temos pers-
pectivas parciais. Mais, implica assumir que as
concepgdes hegemdnicas sobre a deficiéncia visual
sdo ainda mais limitadas conquanto recusam a reco-
nhecer os limites que uma experiéncia eminentemen-
te visualista coloca, seja na apreensdo de uma
riquissima realidade multissensorial, seja para apre-
ender a rica experiéncia de alguém que ndo usa — ou

usa de forma mitigada — o sentido da visao.
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Enquanto alguém cuja experiéncia ¢ mediada pelo
sentido da visdo aceder as experiéncias das pessoas
com deficiéncia visual, obriga-me, necessariamente,
a reconhecer uma exterioridade corpdrea em rela-
¢do as vidas de que procuro dar conta, quer porque
desconheco experiéncia incorporada da deficiéncia
visual, quer porque nunca sentina pele os estigmas
que recaem sobre as pessoas com deficiéncia visual.
Essa nocao de uma exterioridade corporea a defici-
éncia visual cria, sem diivida, uma humildade em mi-
nha posi¢ao como pesquisador. Mas trata-se de uma
humildade que nao ¢ diferente do temor de falar do
outro, na certeza de que sempre que o fazemos nos
confrontamos com os irredutiveis da experiéncia hu-
mana. Havera sempre mil incomunicaveis na experi-
éncia, independentemente dos sentidos que lhe dao
corpo. Por isso, o discurso sobre o social, creio bem,
¢ sempre um discurso agonistico, um discurso que
procura superar incomunicabilidades entre quaisquer

sujeitos de experiéncias.

Assim, para mim, a deficiéncia visual mais nao faz
do que me manter alerta para o “abismo” que sem-
pre se interpoe entre diferentes culturas, diferentes
pessoas e, no limite, entre as diferentes vivéncias,
espraiadas no tempo, a que procuramos dar coerén-
cla em uma narrativa do “eu”. Mas, para que o reco-
nhecimento de incomunicaveis ndo faga da humildade
uma impossibilidade, importa evocar o que nos diz
Clifford Geertz quando reflete sobre o trabalho
etnografico. Afirma o antropologo que, for¢ados que
somos a postular a impossibilidade de vivermos as
vidas de outras pessoas, tudo o que nos resta — e
nao ¢pouco — ¢ “ouvir” o que, em palavras, em ima-
gens e em acdes, as pessoas dizem acerca das suas
vidas (GEERTZ, 1986). A “escuta” da deficiéncia
visual tem-me ensinado a desdramatizar a auséncia

de visdo ao encontro das inimeras capacidades,
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projetos e conquistas que preenchem as vidas das
pessoas cegas e com baixa visao. Ensinou-me a per-
ceber que as pessoas com deficiéncia visual vivem
contra um conhecimento arrogante, em que a defici-
éncia visual ¢ hegemonicamente definida como tra-
gédia pessoal (OLIVER, 1990) a partir de “olhares
de Deus” que nada sabem de suas vidas. A “escuta”
da deficiéncia visual ensinou-me, ainda, a perceber
que as situacdes de opressao e marginalizagao social
a que as pessoas com deficiéncia visual estao sujei-
tas nao se compadecem nem com a neutralidade nem
com o voluntarismo vanguardista. Recuso a neutrali-
dade porque defendo uma sociedade em que as pes-
soas com deficiéncia visual possam ter autoria sobre
suas vidas e em que suas vozes sejam ouvidas para a
constru¢do de uma sociedade mais justa, mais inclu-
siva, mais intercultural. Nego o voluntarismo
vanguardista porque nenhuma forma de saber sobre
a deficiéncia visual podera constituir-se como valida
(logo, capaz de promover sociedades mais inclusi-
vas) sem ser, antes de mais nada, um conhecimento
nascido da partilha e de uma coconstrucao tentativa,
feita, o mais possivel, lado a lado, com as pessoas

cegas e com baixa visao.

A necessidade de uma pesquisa engajada na trans-
formacao social € particularmente premente em uma
area, como a deficiéncia, em que, durante demasia-
do tempo, a academia reproduziu as l6gicas sociais
mais amplas na naturalizacdo da deficiéncia como in-
ferioridade: ao ndo reconhecer a deficiéncia como
uma area decisiva de exclusdo e opressao social em
nossas sociedades; ao empreender logicas de nves-
tigagdo que tratam as pessoas com deficiéncia como
objetos passivos dos conhecimentos periciais, 10gi-
cas que as individualizam e medicalizam, deixando

mtactas as estruturas da sociedade.
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4. Resisténcias situadas

Cumprir o designio de uma pesquisa compro-
metida com a inclusao social das pessoas com defi-
ciéncia por meio de um processo partilhado de
construcao de saber implica, sem duvida, algumas
estratégias metodoldgicas que promovam a valori-
zagdo das vozes dos sujeitos, a coletivizagao de
experiéncias individuais de opressao, a participa-
¢ao dos sujeitos na andlise e discussao dos resulta-
dos, a devolugdo dos resultados da pesquisa aos
que nela participaram, a socializacao da pesquisa
junto do publico e dos decisores politicos.> No
entanto, como defende Michael Oliver (1992, p.
123), a preocupagao metodologica tem um alcance
limitado; o compromisso do pesquisador ¢ mais
decisivo do que as metodologias e técnicas utiliza-
das. A pesquisa emancipatoria pressupoe, assim,
que a pesquisa se baseie na existéncia de uma
interacdo, de base regular, entre a comunidade ci-
entifica, as pessoas com deficiéncia e as organiza-

cdes que as representam.

Em minha perspetiva, uma forma particularmente
instigante de formular esse compromisso ¢ apreen-
der as experiéncias de deficiéncia visual como narra-
tivas de resisténcia que, a seu modo, guiam o trabalho
de investigacdo para uma insurgéncia nelas inspira-
da. Diria que estamos perante resisténcias cujas afi-
nidades nos remetem para a primeira das quatro
formas de semelhanca que Michel Foucault distingue
em As palavras e as coisas (1998), a “convenien-
tia”, uma similitude que nasce da proximidade. Con-

forme nos diz Foucault:

Sa0 “convenientes” as coisas que, aproxi-
mando-se umas das outras, chegam a confi-
nar; tocam-se pelos bordos, as suas fimbrias
misturam-se, a extremidade de uma designa
o inicio da outra. Deste modo, o movimento
comunica-se, tal como as influéncias, as pai-
x0es e as propriedades. De sorte que nessa
charneira das coisas surge uma semelhancga.
Depois, desse contato nascem, por permuta,
novas semelhancas; um regime comum se
impoe; a similitude como razao surda da vizi-
nhanga sobrepde-se uma semelhanga que € o

efeito visivel da proximidade. (p. 74)

E assim que concebo a pesquisa emancipatoria,
um produto de proximidades forjadas pela imersao
em campo a partir das quais se elabora uma objetivi-
dade enriquecida por um movimento que se
intercomunica: comunicando “influéncias”, “paixdes”
e “propriedades”. Emergem, assim, duas formas “se-
melhantes” de resisténcia: a experiéncia (pessoal e
associativa) das pessoas com deficiéncia visual e a

ciéncia como conhecimento emancipacao.

Afirmar a experiéncia das pessoas com deficién-
cia visual como narrativas de resisténcia ndo €, ao
contrario do que se poderia supor, selecionar como
exemplares as historias de ativistas comuma militancia
na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia.
E, sim, defender que o mais singelo desejo de parti-
cipagdo social requer que a pessoa com deficiéncia
construa uma armadura contra os obstaculos que
sucessivamente se lhe colocam e que seja, por isso,
uma resistente. Nesse sentido, embora as duas se

interliguem intimamente, distingo duas formas de re-

3Sobre o papel das metodologias na constru¢do de uma pesquisa emancipatéria nos estudos da deficiéncia, vide Colin

Barnes (2003) e Paul Abberley (1992).
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sisténcia nas pessoas com deficiéncia visual: uma re- Julio cegou na idade adulta devido ao rebenta-
sisténcia fenomenologica e uma resisténcia mento de uma granada:

sociocultural.
Chorei muito, muito e dizia mal da minha vida.

4.1. Resisténcias incorporadas Quando fiquei cego eu chorava porque a minha

vida corria mal, dizia: “quando vocé é cego nao
Em primeiro lugar, uma resisténcia fenomenologi- tem vida suficiente”. (Jalio, entrevista pessoal,
ca. Esta acontece contra a alteracao no modus viden- Mogambique)

di na passagem de uma experiéncia permeada pela

L . s ergil m 10 an r m
visdo para a cegueira ou para a baixa visao; falamos, Sérgio cegou com 10 anos por cauda de uma

. . - doenga:
claro estd, nos casos em que ha perda de visdo ao

longo da vida. Mas, mesmo para alguém que nasceu . . :
& ’ P guemq Comecei a perder a visao em poucos dias. Cada

ja com deficiéncia, essa resisténcia fenomenoldgica, . . . . R
dia que amanhecia eu via que a minha situagao

diferentemente vivida e materializada, estara igualmente . .
estava a agravar-se. Quando ceguei fiquei mui-

presente. Isso porque praticamente todas as historias o dssirsmtznds, @ i, et per

A : . (13 : 99
de deficiéncia visual “habitam’ em um mundo em cu- mim tudo. Foi um ano muito horrivel para mim.

jos codigos, mapas e “livros de instrugdes” dominam (Sérgio, entrevista pessoal, Mocambique)

os referentes visuais, logo a pessoa cega ou com baixa
visdo tem, a toda a hora, de se debater com edifica- Timoteo perdeu a visdo em um acidente de via-
¢oes e legados que sdo tendencialmente estrangeiros ~ a0, ja adulto:

a seu modo de ser no mundo.*
Quando soube que ndo ia ver foi triste. Foi mes-

Para alguém que possa tirar partido do sentido da mo uma frustragio total. A minha mae deu-me

visdo, este tende a assumir um papel preponderante um apoio indispensavel. Deu-me aquelas pala-

na experiéncia e na relagio com o mundo. Nessa vras de consolo. Eu estava numa fase muito

medida, a perda de visdo configura um impacto exis- debilitada, de frustragdo total, a vida ndo tinha

. . . sentido para mim. Cheguei a pensar em suici-
tencial que, embora possa ser matizado por variadas p guetap

. A s . . dar-me, mas a minha mie teve o cuidado de
circunstancias,” tem uma magnitude fenomenoldgica
e . ., .. ndo deixar qualquer objeto ao pé de mim. Na-
e subjetiva que jamais ¢ despicienda. De fato, nas B L p. .
., ) : quela fase uma pessoa comega a imaginar tudo.
historias de vida que recolhi, tanto em Portugal como ] )
) . Foi pesado, mas gragas a Deus consegui recu-
em Mocambique, encontrei analogas sobre os dolo- i o
i L . . . perar desses momentos tristes. (Timoteo, en-
rosos periodos subjetivos e vivenciais que se segui- . .
) trevista pessoal, Mogambique)
ram a perda de visao.

4 Ora esse efeito, a obra Worlds of sense (CLASSEN, 1994). Apesar de essa autora colocar a ténica nas diferentes formas
como os sentidos sdao usados e representados ao longo da histdria e pelas culturas, em muito relativizando sua importancia,
ela ndo deixa aludir ao fato de o cortex visual ser o maior centro sensorial do cérebro como um indicador de uma tendéncia
para que esse sentido seja dominante na experiéncia humana (CLASSEN, 1994, p. 9).

5 Por exemplo, pelo fato de a progressio lenta da perda de visdo permitir uma adaptagéo gradual, de a cegueira poder surgir
associada a um acidente em que a mera sobrevivéncia sobrevém ou por um enquadramento social e cultural que permita
minimizar o impacto.
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Jorge cegou aos 27 por causa de uma doenga

rara:

Acho que foi a partir dos 27 anos, mais ou me-
nos, eu tinha... [suspiro] havia coisas que eu
gostava imenso de fazer, que era... gostava de
desenhar, pintar... depois também nao conhe-
cia a Acapo, ndo sabia nada de Braille! Tam-
bém se calhar na altura ndo estava interessado. ..
estava tdo completamente fora de mim e se
calhar ndo estava interessado. (Jorge, entrevis-

ta Pessoal, Portugal)

Como seria de esperar, os casos de cegueira su-
bita em idade adulta sao aqueles em que as histori-
as pessoais denotam um registro mais forte das
angustias vivenciadas na perda de visdo. Ja naque-
les que cegamna infancia, a marca dessa perda tende
a surgir mais suavizada, seja pela memoria esquiva
de eventos da infancia, seja porque a readaptagao
a cegueira ¢ tao mais dolorosa quanto mais longa-
mente o mundo prévio se consolidou tendo a visao
por referencial fenomenoldégico. Em todo caso, per-
manece iniludivel a angustia existencial que se apoe
a cegueira, € que encontrei tanto em Portugal como
em Mogambique. Ha certamente uma dimensao
corpodrea e fenomenologica na perda de visdo que
nao se dilui pelas muitas diferengas que apartam as
realidades culturais e socioecondmicas em que cons-
tituem os habitats da deficiéncia visual. Essas ati-
néncias remetem-nos aquilo que anteriormente
designei por “angustia da transgressao corporal”
(MARTINS, 2006). A angtstia da transgressao
corporal refere-se a uma dimensao de sofrimento
pessoal, eminentemente corporal, ndo totalmente
apreensivel em sua relagdo com elementos sociais.
A angustia da transgressao corporal refere-se a vul-
nerabilidade na existéncia dada por um corpo que
nos falha, que transgride nossas referéncias na exis-

téncia, nossas referéncias no modo de ser mundo.

Na situagdo de uma cegueira de nascenga ou ad-
quirida em um processo gradual ao longo de déca-
das, confrontamo-nos com a auséncia de eventos de
perda dilacerantes e de ruptura existencial Mas nem
por isso a cegueira deixa de implicar uma forma de
resisténcia em universos sociais em que, a excegao
dos contextos institucionais segregados, as prerro-
gativas da visdo tendem a definir por defeito as for-
mas de edificar e viver o espago, de executar tarefas,
de passagem de saberes entre geragdes etc. Pode-
mos, portanto, dizer que, seja pela angustia da trans-
gressdo corporal, seja pelo carater minoritario da
experiéncia da cegueira, as historias da cegueira dao
conta de itinerarios de resisténcia fenomenologica.
Itinerarios por meio dos quais os individuos fazem
face a perda, fazendo do luto associado a cegueira
um momento liminar, um pretérito em suas historias
de vida. Aia experiéncia do impacto da perda como
um cataclismo pessoal surge narrativamente
contextualizado em um tempo da existéncia, normal-
mente associado ao “luto da perda de visao”. A his-
toria de Dadinho, como muitas outras que recolhi em
Mogambique, ecoa o “morri e voltei e nascer” com

que me familiarizei em Portugal:

Chorei muito, muito mesmo. Estive quase dois
anos em casa sentado. Mas tinha que ganhar
coragem. Certo dia disse que chegava de so-
frer assim e fui com uma crianga junto ao rio
para cortar canigo ¢ dai comecei a fazer estei-
ras como um vizinho me ensinou. E ai comecei
a ficar bem de cabeca, casei e tive filhos.
(Dadinho, Mogambique)

Assim, € possivel perceber a consisténcia de uma
narrativa de resisténcia em funcao das rupturas exis-
tenciais ou dificuldades acrescidas associadas a ce-
gueira. Aresisténcia pode ser encetada em um impeto
de sobrevivéncia, em uma ressignificacao da defici-
éncia visual, ou por meio do renascer emocional de
quem aprendeu a tomar a deficiéncia visual como

ponto de partida de realizagdes vindouras.

‘ Benjamin Constant ‘ Rio de Janeiro ‘ v. 19

‘ edi¢do especial ‘ p. 55-66 ‘ out. 2013 ‘




4.2. Resisténcias paradigmaticas

As narrativas de resisténcia que nos diferentes lu-
gares marcam a experiéncia da deficiéncia visual es-
tao matricialmente ligadas aos valores culturais € aos
edificios sociopoliticos de cada contexto. Ou seja, a
resisténcia identificada nas historias de vida das pes-
soas cegas €, também, a expressao de uma contra-
hegemonia biograficamente urdida (ou, se quisermos,
expressao de uma jornada biografica cujos termos
sdo negociados em relagdao a uma hegemonia). Essa
narrativa oposicional diferencia-se em seus termos
em fungao dos diferentes paradigmas a que se opdem,
ou seja, em funcdo dos regimes hegemonicos de sen-
tido que, em determinado lugar, ancoram as repre-
sentacOes culturais da cegueira e da baixa visao.
Estamos perante os mundos locais que se apdem a
perda, a tribulagdo e a resisténcia, conforme referia
Arthur Kleinman (1992, p. 191): “Para uma
etnografia da experiéncia o desafio ¢ descrever a ela-
boragao processual da submissao, da resisténcia, do
suporte a dor (ou perda, ou outra tribulagdo) no flu-
xo vital dos engajamentos intersubjetivos num mun-

do local particular.”

Nos contextos ocidentais, a construgao hegemo-
nica com que as experiéncias das pessoas cegas tém
de se confrontar prende-se com uma leitura dissemi-
nada que aprende a cegueira ¢ a baixa visdo a luz de
uma narrativa da “tragédia pessoal” (OLIVER, 1990).
Essa gramatica hegemdnica € uma construcgao infun-
dida das no¢des de infortiinio e incapacidade, enfati-
za amagnitude da limitagao que decorre da cegueira
em um processo de menorizacao que questiona o
valor de uma vida sem visao e concilia-se fortemente

coma logica da compaixao.

O Ocidente lega-nos uma densa etno-historia acer-
ca dos significados que foram sendo adscritos a de-

ficiéncia visual, legados que permanecem conosco e

PESQUISA ACADEMICA E DEFICIENCIA VISUAL...

cuja presenca podemos ainda perscrutar na vida so-
cial, oureconhecer nos ecos ¢ usos metaforicos da
linguagem. Passando por um conjunto de mitologias
fundadoras do pensamento ocidental — em que a ce-
gueira, sucessivamente, conotou negrume, trevas, ig-
norancia, castigo, saber mistico, pacto demoniaco
—, retemos a no¢ao de que as pessoas cegas, quais
significantes, foram sempre imbuidas de valores ao
servico das mais diversas narrativas; jamais foram
tidas como produtoras de significados que refletis-
sem a densidade de suas proprias experiéncias. Ao
longo de séculos, a cegueira jamais deixou de ser
uma figura da paisagem para ser acolhida e

ressignificada pela voz de quem a conhece na carne.

Construida sobre a omissao das vozes das pes-
soas cegas, essa narrativa da tragédia pessoal deve
ao longo lastro historico que no Ocidente associa a
cegueira ao negrume, a morte ¢ a falta de esperanga,
por um lado, mas, também, e sobretudo, ao modo
como na modernidade ocidental a cegueira e a baixa
visdo foram reinventadas como deficiéncia visual.
Nesse sentido, a “narrativa de tragédia pessoal’ alo-
ja-se nas entranhas da modernidade pelo modo como
se instala em uma classificacao biomédica — social-
mente hegemonica — que veio definir a deficiéncia
como uma das topografias de desvio da normalida-
de. Naquilo que foi uma reinvengao da exclusao so-
cial, a deficiéncia visual veio, assim, a ser definida e
configurada como uma forma particular de patolo-
gia, irremediavelmente subsididria da celebragao
moderna da normalidade como saude, capacidade
para o trabalho, independéncia e autonomia. Igual-
mente correlatos negativos do visualismo moderno,
as pessoas cegas ¢ de baixa visdo, ao serem defini-
das como deficientes, foram colocadas em uma es-
trutura de sentido que as menoriza, a0 mesmo tempo
que lhes oferece como resposta a logica da reabilita-
¢do: um processo que emula os movimentos

normalizantes da cura médica (sem nunca a cumprir),
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definido por profissionais, que entroniza a pessoa com
deficiéncia como receptor passivo e que procura que
apessoa cega se normalize o mais possivel, para que
se adapte o mais possivel a uma sociedade cujas

margens deverdo permanecer intocadas.

Assim, a partir da férrea classificacdo normativa
de deficiéncia e dos ecos simbolicos que menorizam
e exotizama experiéncia da cegueira, desenha-se um
embate que passa por uma ressignificacao identitaria
da cegueira e da baixa visdo, por uma recusa da no-
cdo de tragédia e por uma afirma¢do contra-
hegemonica das capacidades que convivem com a
deficiéncia visual. Esse quadro hegemonico ¢ umre-
ferente cultural que, manha ap6s manha, se levanta
para um duelo com os intentos e quereres das pes-
soas cegas e de baixa visdo, cujas vidas se encon-
tram sobretudo marcadas pela auséncia de estruturas
para o desenvolvimento e a realizagao de suas capa-
cidades, pela esmagadora prevaléncia do desemprego
e pelos preconceitos e esteredtipos que em todo lu-
gar as precedem (ao caminharem na rua, em uma

entrevista de emprego etc.).

A continuada situag¢do de marginalizagao social,
tantas vezes vivida por quem, sob um manto de pre-
conceitos, nunca pode exprimir suas capacidades, diz-
nos, de modo pungente, que a fatalista ideia de
tragédia pessoal ndo ¢ apenas um equivoco social
associado ao modo como a sociedade imagina a de-
ficiéncia visual, mas, sim, um regime de verdade que
tem de ser incessantemente negado na mais elemen-

tar luta por uma vida digna.

5. Conclusao

Uma ciéncia valida € aquela que, pela “semelhan-
ca da proximidade”, pela partilha das influéncias”,
“paixdes” e “propriedades”, pela aprendizagem com
as resisténcias situadas, assume a luta por uma soci-
edade inclusiva como parte de uma objetividade for-
te, construida lado a lado com as pessoas com
deficiéncia visual. A coletivizacdo das experiéncias de
opressao contra o individualismo medicalizado da
modernidade ocidental implica que associagdes de
deficiéncia, pessoas com deficiéncia e a academia se
possam guiar mutuamente para narrativas de trans-
formacgao social. As histérias de deficiéncia visual
movem-se em dentro de esquemas de inteligibilidade
que demasiadas vezes lhes instauram habitats
populados por modos estreitos de conceber a expe-
riéncia. A valorizagao dessas experiéncias, seja para
regenerar as formas de organizacao social, seja para
alargar a inteligibilidade acerca das diferencas que
animam a vida humana, forja-se como um designio
que reclama por transformagdes inclusivas onde an-

tes moravam antiquissimas tragédias.

Temos, pois, um percurso que procura por a de-
ficiéncia visual em contexto: no contexto de resistén-
cias situadas, seja na singularidade das historias de
vida, seja nos quadros paradigmaticos em que estas
se movem. Um percurso que, finalmente, procura dar
conta das multiplas aspiragdes que animam as histo-
rias de deficiéncia, aspiragdes que lutam por culturas
menos certas de seus sentidos e que devem inspirar
uma ciéncia critica que, a bem de uma sociedade in-
clusiva, seja capaz de forjar sua propria historia de

resisténcia.
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